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RESUMO 
 
Uma criança com deficiência necessita de inúmeros cuidados e atenção de sua 
família, resultando em mudanças na estrutura, identidade e funcionamento familiar, 
como as necessidades materiais, emocionais e as redes de apoio. A família é a 
unidade básica fundamental na vida e no desenvolvimento infantil. O objetivo geral 
é conhecer as necessidades de apoio e a qualidade de vida de famílias de crianças 
com deficiência e/ou transtorno global do desenvolvimento com idade 
correspondente ao período de 0 a 6 anos. Para a realização deste estudo, foram 
recrutadas por amostragem não probabilística de conveniência famílias (pais, irmão, 
cuidadores principais familiares, etc.) e utilizados os instrumentos: Avaliação das 
Necessidades da Família, Escala de Qualidade de Vida Brasil, e também um 
questionário de identificação socioeconômica familiar. A maioria das 38 famílias 
participantes demostraram necessidades de apoio em várias áreas como educação, 
emprego, transporte, acesso e participação a atividades de lazer, mas de forma 
geral apresentaram uma boa qualidade de vida, já que possuem uma relação direta. 
Espera-se que este trabalho traga compreensão das necessidades de apoio e 
qualidade de vida das famílias de crianças com deficiência, e assim, disponibiliza-
las à comunidade, serviços e profissionais visando ações e estudos futuros. 
Palavras-Chaves: Necessidades da Família, Qualidade de Vida Familiar, Família, 
Deficiência.
  
ABSTRACT 
 
A child who has a certain type of disability needs numerous care from its family, 
resulting in changes of family structure, identity and family functioning, whilst 
material, emotional needs and chain support. The family is a basic fundamental unit 
in life and infant development. The general purpose is to recognize family needs and 
the life quality of family with a special needs child or global development disorder 
eith ages corresponding 0 to 6 years. In order to compose this study, were recruited 
by non-probability convenience sampling families (parents, siblings, family 
caregivers, etc) and instruments used: Family Needs Assessment; Family Quality of 
Life Scale, also family socioeconomic identification questionnaire. Most of the 38 
participating families, demonstrate needs support in many areas such as education, 
employment, transportation, access to and participation in leisure activities, but 
generally an consequently a good quality of life since they have a direct relationship. 
This study brings up an expected understanding of the support needs and the quality 
of life of families with special needs children. Therefore, make them available to the 
community, services and professionals for future actions and studies.  
Keywords: Family Needs, Family Quality of Life, Family, Disability. 
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1. INTRODUÇÃO 
O nascimento de uma criança traz inúmeras expectativas para a família em 
torno do novo membro que nascerá, idealizando e planejando um futuro, entretanto, 
com o diagnóstico de uma deficiência durante a gestação, logo após o nascimento 
ou nos primeiros anos de vida, geralmente configura-se em um evento traumático 
para os pais, a vida da família é completamente transformada, as expectativas e os 
sonhos criados são quebrados e rompidos (ASSIS et al., 2013; PEREIRA-SILVA; 
ALMEIDA, 2014). Este evento vem acompanhado de mudanças de hábitos e rotinas 
que envolvem todos os membros da família e, momentos de tensões e confusões 
são consortes próximos das dúvidas que emergem sobre manejos e tratamentos 
adequados e formas adequadas de educação que culmina, muitas das vezes, em 
posturas de superproteção ou negligência. A maneira como cada família lida com 
esses eventos exercerá forte influência na qualidade de vida familiar, na construção 
da identidade do grupo familiar e, por consequência, na construção da identidade 
individual de seus membros (BATISTA; FRANÇA, 2007).  
Compreender as necessidades de apoio e a qualidade de vida familiar de 
uma família que tem entre seus membros uma criança com necessidades especiais, 
torna-se imperativo para os serviços que buscam prestar uma assistência holística 
e eficaz. O termo “Necessidade da família”, segundo Chiu et al. (2013), caracteriza-
se como a identificação da ausência de apoio para a realização de uma tarefa que 
é importante para todo o grupo familiar.  
Pensando nas necessidades de famílias, pesquisadores dos Estados Unidos, 
Espanha, China, Taiwan, Turquia e Colômbia se reuniram com o objetivo de 
desenvolver um instrumento que fosse capaz de fornecer com fidedignidade, 
informações sobre o tema, o resultado dessa parceria foi o Family Needs 
Assessment- FNA (CHIU et al., 2013), um instrumento disponível em duas 
versões  - para famílias de adultos (acima de 18 anos) e famílias de crianças (de 0 
a 18 anos) -  com potencial de levantar informações sobre as necessidades do 
grupo familiar e direcionar planos individualizados de apoio familiar que objetivam a 
promoção da qualidade de vida. 
No Brasil, o instrumento ganhou o nome de Avaliação das Necessidades da 
Família (ANF) e foi adaptado transculturalmente para ser validado nacionalmente 
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por Nunes e Della Barba (2019), em um estudo de Doutorado desenvolvido pelo 
Programa de Pós-Graduação em Terapia Ocupacional (PPGTO) da Universidade 
Federal de São Carlos (UFSCar), que busca levantar dados nacionais sobre 
necessidades de apoio e qualidade de vida de famílias de crianças/adolescentes 
brasileiros com necessidades especiais. As autoras apontam para uma escassez 
de estudos com essa natureza no Brasil (NUNES; DELLA BARBA, 2019).  
O estudo conduzido por Nunes e Della Barba (2019), estabeleceu parcerias 
com instituições e universidades de diferentes localidades brasileiras, para a 
execução de estudos locais em diversos estados brasileiros que comporão o estudo 
nacional conduzido por elas. O estabelecimento dessas parcerias busca responder 
demandas locais de estudos sobre essa temática, e consequentemente fornecer 
uma resposta para essa demanda no cenário nacional. 
A Universidade Federal de São Paulo, entra nessa parceria com o objetivo 
de desenvolver um estudo local sobre as necessidades de apoio e a qualidade de 
vida de famílias de crianças de 0 a 6 anos com deficiência e/ou transtorno global do 
desenvolvimento. 
 
1.1 Família 
A família é a unidade básica do desenvolvimento infantil como principal 
agente da socialização primária, é lá que produzimos relações de cuidado por meio 
da proteção, do acolhimento, respeito à individualidade e da potencialização do 
outro. É na família que a criança estabelece os vínculos primários, são eles que 
fortalecem a autoconfiança e a confiança nas pessoas, favorecendo a 
independência do sujeito (SÁ; RABINOVICH, 2006; FALKENBACH; DREXSLER; 
WERLER, 2008; SILVA; RAMOS, 2014). A família é parte crucial no 
desenvolvimento da criança:  
(...) é uma força social que tem influência na determinação do 
comportamento humano e na formação da personalidade. É 
interdependente, visto que os relacionamentos mantidos 
entre os familiares influenciam uns aos outros e toda mudança 
ocorrida nesse sentido comprometerá cada componente 
isoladamente ou no sistema como um todo. (BUSCAGLIA 
apud SANTOS; OLIVEIRA, 2015, p. 52) 
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Com uma criança com deficiência, toda a estrutura, identidade e 
funcionamento familiar muda, nenhuma família está preparada para esse momento. 
Quando ele acontece, os familiares passam por vários estágios e sentimentos 
conflitantes surgem, como negação, luto, trauma, incertezas, impotência, 
despreparo, entre outros. Na maioria dos casos, a criança necessita de uma 
demanda de cuidados contínuos, estes podem ser temporários ou permanentes, 
depende do diagnóstico, e assim, irá afetar cada membro familiar de uma forma 
(ASSIS et al., 2013; SANTOS; OLIVEIRA, 2015).  
Quando a família passa a entender e aceitar quais são as necessidades da 
criança, o sentimento muda, a família começa a aceitar e entender melhor a 
deficiência, buscam mais apoio e participação na vida da criança, podem encontrar 
redes sociais de apoio na escola, nos profissionais de saúde dentro dos centros de 
reabilitação, e por meio de contato com outros familiares de crianças com 
deficiência. Segundo Santos e Oliveira (2015), a rede de apoio “(...) e os serviços 
disponíveis para tratamento e acompanhamento da pessoa com deficiência devem 
e podem beneficiar a adaptação da família, que precisa ser atendida por meios e 
profissionais adequados” (SANTOS; OLIVEIRA, 2015, p. 56). 
Há também, a necessidade em auxiliar essas famílias, para que possam 
melhorar a sua qualidade de vida e assim subsequentemente a sua relação com a 
criança, resultando em um melhor desenvolvimento da mesma. Além disso, é 
necessário auxiliar os pais para que eles consigam desempenhar os seus papéis 
de pais, pois muitos acabam transformando-se e gastando todo o seu tempo sendo 
apenas cuidadores ou técnicos de seus próprios filhos (FRANCO, 2015). 
 
1.2 Deficiência e Transtorno Global do Desenvolvimento 
A inclusão da pessoa com deficiência na sociedade é primordial. Para ocorrer 
a inclusão social, antes de tudo é necessário que a pessoa com deficiência esteja 
incluída e faça parte da sua própria família desde o início de sua infância, pois “É 
com os membros de sua família que o deficiente mantém vínculos sociais mais 
próximos e importantes, sendo muitas vezes o único” (SANTOS; OLIVEIRA, 2015, 
p.50).  
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Pessoa com deficiência, de acordo com a Organização das Nações Unidas 
(2007) e promulgado no Decreto da Pessoa com Deficiência (Brasil, 2009), é aquela 
que possui um impedimento de natureza física, mental, intelectual ou sensorial a 
longo prazo, que podem dificultar ou impedir de realizar de forma efetiva e plena a 
sua participação na sociedade de forma igual que as demais. De acordo com os 
dados do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatística (IBGE), na ultima pesquisa 
do Censo em 2010, no Brasil há cerca de 45,6 milhões de pessoas com deficiência, 
desses cerca de 3,5 milhões são de crianças com até 14 anos de idade com 
deficiência. 
Com o diagnóstico da deficiência na infância, surge uma maior necessidade 
em acompanhar o desenvolvimento infantil, algumas políticas públicas brasileiras 
são voltadas para saúde da criança, como as Diretrizes de Estimulação Precoce 
(2016), indicam que uma rede de cuidados deve ser articulada entre os serviços do 
Sistema Único de Saúde (SUS), que vai desde atenção básica até a especializada, 
em articulação com a família da criança. Dentro da atenção básica, além dos 
cuidados com a criança, há espaço para ofertar aos familiares momentos de escuta, 
acolhimento, duvidas, e apoio por meio da escuta qualificada dos profissionais.  
Os serviços especializados em reabilitação são locais de referência em 
cuidado e proteção das crianças e da família (BRASIL, 2016). Os serviços prestados 
são de acordo com diagnóstico, demandas e necessidades apresentados pela 
criança, as avaliações e atendimentos são feitos por equipes multiprofissionais, 
podem ser formados por assistente social, fisioterapeuta, fonoaudiólogo, psicólogo, 
nutricionista, psicopedagogo, terapeuta ocupacional, médico neurologista e 
pediatra, entre outros. Esses profissionais utilizam tecnologias assistivas para 
promover autonomia e independência, inclusão social, entre outros (BRASIL, 2016).  
Além das políticas específicas voltadas para as pessoas com deficiência, 
como os Direitos das Pessoas com Deficiência (Decreto nº 6.949, 2009) e a Lei 
Brasileira de Inclusão da Pessoa com Deficiência (Lei nº 13.146, 2015), as crianças 
têm uma das conquistas mais importantes para iniciar a sua inclusão na sociedade, 
por meio da inclusão escolar, ela é viabilizada pelas Diretrizes Operacionais da 
Educação Especial para o Atendimento Educacional Especializado – AEE, na 
educação básica, regulamentado pela Resolução Nº 4, de 2 de outubro de 2009, 
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que possibilita o acesso de crianças com deficiência a educação regular, ela 
descreve o público-alvo da educação especial como:  
 
I - Crianças com deficiência: compreende aqueles que têm 
impedimentos de longo prazo de natureza física, intelectual, 
mental ou sensorial, os quais, em interação com diversas 
barreiras, podem obstruir sua participação plena e efetiva na 
sociedade em igualdade de condições com as demais 
pessoas.  
II - Crianças com transtornos globais do desenvolvimento: 
aqueles que apresentam um quadro de alterações no 
desenvolvimento neuropsicomotor, comprometimento nas 
relações sociais, na comunicação ou estereotipias motoras. 
Incluem-se nessa definição alunos com autismo clássico, 
síndrome de Asperger, síndrome de Rett, transtorno 
desintegrativo da infância (psicoses) e transtornos invasivos 
sem outra especificação.  
III - Crianças com altas habilidades/superdotação: aqueles 
que apresentam um potencial elevado e grande envolvimento 
com as áreas do conhecimento humano, isoladas ou 
combinadas: intelectual, acadêmica, liderança, psicomotora, 
artes e criatividade. (BRASIL, 2009) 
 
Atualmente, há uma grande demanda de crianças atendidas pelo AEE com 
o diagnóstico de Transtorno Global de Desenvolvimento (TGD), mais conhecido e 
associado ao Transtorno do Espectro Autista (TEA), o espectro inclui também, o 
Transtorno Desintegrativo da Infância e as Síndromes de Asperger e Rett 
(PEREIRA et al., 2015). No caso das crianças com autismo a inclusão: 
 
(...) vai além de colocá-la em uma escola regular, em uma sala 
regular; é preciso proporcionar a essa criança aprendizagens 
significativas, investindo em suas potencialidades, 
constituindo, assim, o sujeito como um ser que aprende, 
pensa, sente, participa de um grupo social e se desenvolve 
com ele e a partir dele, com toda sua singularidade. 
(PERREIRA et al., 2015, p. 196) 
 
A inserção da criança com deficiência na fase escolar é um desafio para as 
familias, pois conforme a criança cresce as suas demandas e necessidades mudam, 
influenciando diretamente no cotidiano familiar, já que as atividades familiares 
acabam por girar sempre em torno da criança, de suas necessidades e dificuldades, 
por isso é de suma importância que haja um olhar dos profissionais para a inserção 
social, autonomia e a qualidade de vida destas famílias (MINATEL; MATSUKURA, 
2014). Para evitar essas dificuldades, há políticas públicas que garantem uma 
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articulação entre as redes de saúde e educação, onde os serviços especializados 
em reabilitação, juntamente com a atenção básica, articulam-se com a rede de 
ensino da região para “(...) identificar crianças e adolescentes com deficiência e 
avaliar suas necessidades, dar apoio e orientação aos educadores, às famílias e à 
comunidade escolar, visando à adequação do ambiente escolar às especificidades 
das pessoas com deficiência” (BRASIL, 2016, p. 17).  
Além dessa articulação, com a criação do Programa Viver Sem Limite (2013) 
do Plano Nacional dos Direitos das Pessoas com Deficiência, foi possível pensar na 
pessoa com deficiência desde a sua infância até a vida adulta, garantindo direitos 
de acesso à educação e a saúde na infância, de forma universal e com atenção 
integral. No âmbito da saúde, foi criado a Rede de Cuidados à Pessoa com 
Deficiência, que tem o objetivo de garantir a promoção da saúde, o diagnóstico 
precoce da deficiência, prevenção de agravos e o tratamento dentro dos centros de 
reabilitação presentes em todo o país (BRASIL, 2013). 
Assim, entende-se a importância de que os mais diversos profissionais 
presentes no cotidiano da criança, seja na escola ou nos serviços/centro de 
reabilitação, façam acolhimento e forneçam apoio aos familiares, buscando 
encontrar uma forma de entender as necessidades da família. Os instrumentos de 
avaliação podem ser utilizados, pois podem favorecer a qualidade de vida dessas 
pessoas e entender as suas necessidades, assim os profissionais e serviços podem 
traçar e auxiliar em programas e políticas públicas que promovam a melhoria na 
educação e inclusão social de todos (CORREIA; SEABRA-SANTOS, 2018; SILVA; 
FEDOSSE, 2018). 
 
1.3 Necessidades da Família 
A literatura sobre as necessidades da família surgiu nos Estados Unidos na 
década de 1950, com um artigo que descrevia seis necessidades básicas da família 
(1) aceitar a deficiência, 2) cuidado diário, 3) espiritualidade, 4) necessidades 
financeiras, 5) ansiedade, e, 6) cuidado vitalício), mas somente a partir da década 
de 1980 que os pesquisadores começaram a desenvolver instrumentos com o 
propósito de identificar as necessidades das famílias, e capazes de fornecer 
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subsídio para o desenvolvimento de planos individualizados de apoio familiar (CHIU 
et al., 2013). 
Desde então, grupos internacionais têm se dedicado aos estudos e na 
elaboração de instrumentos com enfoque nas necessidades das famílias de 
pessoas com deficiência ou em risco do desenvolvimento.  
Com a criação do FNA (CHIU et al., 2013), pode se avaliar o nível de apoio 
que as famílias com pessoas com deficiência necessitam para realizar as atividades 
do cotidiano. Através do entendimento de quais são as necessidades que a família 
apresenta, pode se fornecer um apoio adequado, criar estratégias, assim garantindo 
uma prestação de serviço de qualidade e apoio efetivos dos profissionais que 
atendem a criança, entendendo que devem sempre levar em conta a família, que 
possui um papel fundamental no desenvolvimento e cuidado da criança.  
No Brasil o estudo sobre as necessidades da família ainda é muito recente, 
o ANF foi traduzido por Nunes e Della Barba (2019), mas ainda não está validado 
para ser utilizado pelos profissionais, talvez por esse motivo até o momento há 
pouca literatura sobre o tema no país. 
 
1.4 Qualidade de Vida Familiar  
Qualidade de vida familiar tornou-se uma área de considerável interesse 
internacional com o avanço das práticas centradas na família (HU et al., 2011), e é 
uma extensão natural dos estudos desenvolvidos no âmbito da qualidade de vida 
individual de pessoas com deficiência (POSTON et al., 2003).  Para Zuna et al. 
(2010, p. 262), a qualidade de vida familiar diz respeito a “uma percepção dinâmica 
de bem-estar da família, coletivamente e subjetivamente definidos e informado por 
seus membros, com interação entre os níveis de necessidades individual e familiar”. 
Pensar na qualidade de vida das famílias de crianças com deficiência é 
fundamental, pois é onde as necessidades individuais e familiares interagem:  
 
Uma família com pessoas com deficiência é, antes de tudo, 
uma família que procura ter acesso e usufruir dos benefícios 
da sua comunidade, residir em uma casa e bairro com 
segurança, viver, crescer e experienciar todas as alegrias e 
tristezas comuns em qualquer família, de forma a permanecer 
emocional e fisicamente saudável (ZUNA et al. 2010 apud 
CORREIA; SEABRA-SANTOS, 2018). 
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Portanto, compreender as necessidades coletivas é necessário para assim 
poder oferecer ferramentas que possam ajudar toda família a experimentar uma 
sensação positiva de bem-estar, ressalta ainda que a qualidade de vida é um 
conceito dinâmico, que muda ao longo do tempo com o crescimento e 
desenvolvimento da pessoa com deficiência e sua família (NUNES; LUIZ; DELLA 
BARBA, 2019).  
Com os estudos em qualidade de vida, foram criados vários instrumentos 
para avaliar o nível de satisfação familiar, porém ela é bem abrangente e possui 
inúmeros aspectos a se considerar como:  
 
(...) aspectos tanto subjetivos, os indicadores psicológicos, 
como objetivos, os indicadores sociais e ecológicos. Deste 
modo, é um conceito multidimensional e abarca oito 
dimensões: bem-estar emocional, relações interpessoais, 
bem-estar material, desenvolvimento pessoal, bem-estar 
físico, autodeterminação, inclusão social e direitos 
(SCHALOCK et al., 2002 apud SANTOS; GARCIA; DELLA 
BARBA, 2017). 
 
A criança com deficiência, como mencionado anteriormente, muda todo o 
cotidiano familiar com a sua chegada, porque ela traz demandas significativas e 
específicas para a sua família (SANTOS; GARCIA; DELLA BARBA, 2017). 
Um instrumento que pode auxiliar os diversos profissionais das áreas da 
saúde, educação e assistência social, por exemplo, a compreender o nível de 
satisfação da qualidade de vida familiar com pessoas com deficiência é a Escala de 
Qualidade de Vida Familiar Brasil (QdVF Brasil), mas Correia e Seabra-Santos 
(2018, p. 7), apontam que pode haver uma limitação na sua utilização já que é “(...) 
realizada apenas por uma pessoa da família (cuidador principal), o que poderá não 
traduzir as percepções de todos os elementos da família”. Pensar na qualidade vida 
é fundamental e deveria ser um dos objetivos ofertados pelos serviços que atendem 
a criança, para que este dê possibilidades à essa família de aumentar a sua 
satisfação na qualidade da vida. 
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2. OBJETIVO 
2.1. Objetivos Gerais  
Identificar as necessidades gerais e prioritárias de apoio e avaliar a qualidade 
de vida de famílias que possuem crianças de 0 a 5 anos, 11 meses e 29 dias com 
deficiência ou transtorno global do desenvolvimento. 
2.2. Objetivos Específicos  
Identificar e descrever quais são as necessidades das famílias de crianças 
de 0 a 5 anos, 11 meses e 29 dias.  
Avaliar a qualidade de vida de famílias de crianças de 0 a 5 anos, 11 meses 
e 29 dias. 
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3. MATERIAIS E MÉTODOS 
Este trabalho é parte do estudo de doutorado “Adaptação transcultural e 
validação da escala Evaluación de las Necesidades Familiares para uso com 
famílias brasileiras de crianças e adolescentes com deficiência”, realizado por 
Nunes e Della Barba (2019), pelo Programa de Pós-Graduação em Terapia 
Ocupacional (PPGTO) da Universidade Federal de São Carlos (UFSCar), em 
parceria com o curso de graduação de Terapia Ocupacional da Universidade 
Federal de São Paulo (UNIFESP), aprovada pelo Comitê de Ética e Pesquisa com 
Seres Humanos da Universidade de São Carlos, sob parecer número 2.278.628 em 
15 de Setembro de 2017. 
Por se tratar de uma pesquisa multicêntrica, o projeto foi submetido ao 
Comitê de Ética e Pesquisa (CEP) com seres humanos da Universidade Federal de 
São Carlos - UFSCar (centro coordenador da pesquisa), que também informou a 
participação da Universidade Federal de São Paulo (UNIFESP), bem como o 
coordenador da pesquisa local. O projeto de pesquisa foi aceito pelo Comitê de 
Ética em Pesquisa (CEP) sob o CAAE: 70085517.9.3003.5505 e Parecer nº 
3.031.032, está em conformidade com a Resolução 466/12, disponível no Anexo A. 
Foi esclarecido a todos os participantes do estudo quanto aos objetivos da pesquisa 
e estes assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) disponível 
no Anexo E. As identidades dos participantes estão mantidas em sigilo. 
Trata-se de um estudo transversal, descritivo, comparativo e correlacional, 
com abordagem quantitativa (SAMPIERI; COLLADO; LUCIO, 2006). Para a 
realização deste estudo foram recrutadas por amostragem não probabilística de 
conveniência as famílias de crianças com idade entre 0 a 6 anos com deficiência 
e/ou transtorno global do desenvolvimento. 
 
3.1 Participantes e Locais de Coleta de Dados  
Participaram do estudo um total de 38 familiares (pais, irmão, cuidadores, 
principais familiares, etc.) de crianças com deficiência e/ou transtorno global.  
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O conjunto de participantes foi composto por 11 familiares de crianças com 
deficiência, matriculadas em duas escolas municipais da cidade de Santos, e 27 
familiares de crianças atendidas em um centro de reabilitação na cidade do Guarujá. 
Critérios de Inclusão 
Familiares (pais, irmão, cuidadores principais, etc.) de crianças com 
deficiência ou transtorno global do desenvolvimento, com idades entre 0 a 5 
anos, 11 meses e 29 dias. 
Critérios de exclusão 
Familiares de crianças com idade superior a 5 anos, 11 meses e 29 
dias, e crianças sem diagnóstico de deficiência ou transtorno global do 
desenvolvimento. 
A coleta de dados foi realizada em dois momentos, o primeiro ocorreu entre 
os meses de setembro a novembro de 2018, em duas escolas da rede municipal da 
cidade de Santos. A primeira escola é de Educação Infantil - Maternal II, Jardim e 
Pré-Escola, onde 5 famílias participaram do estudo. A segunda, uma escola de 
Educação Infantil - Maternal I e II, Jardim e Pré-Escola, participaram 6 famílias. 
Frente a dificuldades em alcançar o número de participantes inicialmente 
pretendido nas instituições de ensino, foi realizada uma parceria com um Centro de 
Reabilitação na cidade do Guarujá, onde houve a participação mais de 27 familiares. 
 
3.2 Instrumentos de Coleta de Dados 
A coleta de dados foi realizada através do instrumento do projeto Avaliação 
das Necessidades da Família, ele é dividido em três questionários. O questionário 
de Avaliação das Necessidades da Família (ANF), o Escala de Qualidade de Vida 
Familiar Brasil (QdVF Brasil) e, Questionário Identificação da Família (QIF). Eles 
estão disponíveis nos Anexos B, C e D.  
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 3.2.1 Avaliação das Necessidades da Família (ANF)  
A escala de Avaliação das Necessidades da Família (ANF), possui o 
potencial de ajudar as famílias e seus prestadores de serviço na identificação das 
necessidades, e assim auxiliar na tomada de decisões que resultem em medidas 
de apoio e suporte familiar. É um instrumento que pode ser usado com flexibilidade: 
formulário online ou de papel, auto administrado ou em forma de entrevista pelo 
pesquisador (CHIU et al. 2013). 
A ANF foi traduzida e adaptada para as famílias brasileiras de crianças e 
adolescentes com deficiência (tese não publicada, 2019). É dividida em três seções: 
Seção 1) Identificação das necessidades: são 49 atividades básicas que 
avaliam o quanto de apoio a família necessita para realizar uma atividade do dia-a-
dia (material/financeiro/humano, etc.). As opções de resposta vão de 1 - Nenhuma 
necessidade à 5 - Necessidade muito alta, em uma escala tipo Likert de 5 pontos.  
2) A segunda seção, solicita ao respondente que classifique cinco 
necessidades que a família considere de máxima urgência, as quais e que a mesma 
gostaria de receber suporte imediato, e que serão úteis na resolução de suas 
demandas. 
3)  Na terceira seção, o respondente é solicitado a apontar o tipo de apoio 
que ele e sua família considerem mais útil para a resolução das suas necessidades. 
Os apoios podem ser em uma das seguintes áreas:  
• Emocional - Ajuda para reduzir o estresse e promover sentimentos 
positivos; 
• Informativo - Ajuda para a aquisição de novos conhecimentos sobre 
como dar resposta às necessidades da família seja através da 
Internet, por escrito, assistência a oficinas/conferências ou outros 
meios;  
• Logístico - Ajuda para a realização de atividades necessárias como o 
transporte para as visitas médicas, atenção do filho para que os pais 
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possam trabalhar e atenção pessoal para a atenção do filho em casa 
ou na comunidade;  
• Econômico - Ajuda para a obtenção de recursos econômicos para a 
realização das necessidades familiares.  
Além dos apoios supracitados, há um espaço para o respondente informar 
outros tipos de apoio que julgue mais conveniente. 
 3.2.2 Escala de Qualidade de Vida Familiar Brasil (QdVF Brasil)  
Este instrumento foi adaptado transculturalmente e validado para a 
população brasileira por Bitencourt, Gracia e Salvador-Beltran (2016). Contém 25 
questões que explora a satisfação em relação à vida familiar nos últimos 12 meses. 
As opções de resposta vão de 1 - Muito insatisfeito, 2 - Insatisfeito, 3 - Indiferente, 
4 - Satisfeito, e 5 - Muito satisfeito, em uma escala tipo Likert de 1 a 5.  
 3.2.3 Questionário de Identificação da Família (QIF)  
O questionário foi elaborado por Nunes e Della Barba (2019), com objetivo 
de obter informações socioeconômicas e demográficas das famílias, o QIF foi 
elaborado com base no Questionário da Amostra e no Questionário Básico do 
Censo Demográfico realizado pelo IBGE em 2010 (BRASIL, 2010). Além dos 
questionários do IBGE, o QIF também teve como base, questionários utilizados em 
pesquisas sobre necessidades de apoio da família (BITENCOURT; GRACIA; 
SALVADOR-BELTRAN, 2016). 
O QIF é composto por quatro partes: 1 - Informações gerais sobre o 
respondente da pesquisa (idade, relação de parentesco com a criança com 
deficiência, cuidador principal, se dispõe de ajuda no cuidado com a criança, e se 
cuida de outras pessoas além da criança com deficiência), 2 - Informações gerais 
sobre a família (composição familiar, renda, idade e relação de parentesco dos 
familiares com a pessoa com  deficiência, escolaridade, etc.), 3 - Informações sobre 
a deficiência da criança  (tipo de deficiência, comorbidades, grau de severidade, 
agravos de saúde e acesso a serviços) e 4 - Identificação do domicílio (tipo de 
moradia, presença de serviços de coleta de lixo, energia elétrica, água encanada, 
rede de esgoto). 
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3.3 Procedimentos de Coleta de Dados 
A primeira fase de coleta ocorreu em escolas municipais de educação infantil 
na cidade de Santos, mediante solicitação à Secretaria Municipal de Educação 
(SEDUC) da cidade. Sendo assim, duas escolas foram autorizadas para a 
realização da pesquisa, a coordenação das unidades escolares fez um convite aos 
pais e/ou responsáveis das crianças para participarem da pesquisa. Foi feito um 
agendamento das entrevistas, de acordo com disponibilidade e horários 
convenientes para a equipe pedagógica da escola, para os familiares/cuidadores 
participantes e alunas pesquisadoras. Nessa fase foi possível realizar o estudo 
somente com onze familiares. 
Houve dificuldade em conciliar os horários da aluna pesquisadora com os 
familiares das crianças que frequentam as escolas em Santos. Por esse motivo e 
em função do número de participantes necessários para compor essa faixa etária, 
foi realizada uma parceria com centro de reabilitação na cidade do Guarujá. 
A instituição em que foi feita a segunda fase do estudo, é de reabilitação 
neurológica infanto-juvenil, atende casos de paralisa infantil e cerebral, atrasos de 
desenvolvimento e algumas síndromes genéticas, entre outras. Iniciou seus 
serviços de maneira filantrópica e hoje possui parceria com o SUS, as crianças ou 
adolescentes chegam ao local encaminhados pelos médicos pediatras das 
Unidades de Saúde da Família - USAFA da cidade. O trabalho realizado no local é 
feito em equipe multiprofissional com fisioterapeuta, fonoaudiólogo, psicólogo, 
terapeuta ocupacional e médicos pediatra e neurologista. A instituição também 
possui uma escola especial, os alunos que a frequentam, são alguns dos que fazem 
acompanhamento no local, e estudam lá por não terem conseguido vaga na escola 
regular, ou por escolha de seus familiares, muitas vezes a família escolhe esse 
modelo de escola devido ao grande comprometimento físico e intelectual, como em 
casos mais graves de paralisa cerebral, por exemplo. 
Houve um agendamento dos dias das entrevistas junto a assistente social da 
instituição de acordo com a disponibilidade da aluna pesquisadora. As entrevistas 
foram realizadas em dois dias enquanto os familiares aguardavam o atendimento 
técnico e/ou médico das crianças.  
Diferentemente da primeira fase, não houve um agendamento prévio com os 
familiares, sendo assim todo familiar encontrado nas salas de espera ou corredor 
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da instituição era abordado pela aluna pesquisadora ou pelas terapeutas 
ocupacionais, e perguntado sobre a idade da criança, caso ela estivesse dentro do 
critério de inclusão era convidado a participar voluntariamente do estudo. Muitos 
familiares recusaram o convite e não participaram, porém, a maioria dos convidados 
se dispôs a participar, demonstrou interesse pelo estudo fazendo várias perguntas 
sobre ele e sobre os questionários. Para alguns familiares, este momento também 
serviu como um espaço encontrado para falar sobre algumas angústias sobre a 
criança com deficiência com a aluna pesquisadora. Nesta segunda fase foi possível 
realizar o estudo com vinte e sete familiares. Somando os dois momentos do estudo, 
houve um total de trinta e oito familiares participantes. 
Antes do início de cada entrevista, houve uma apresentação à cada 
respondente da pesquisa, nela foi esclarecido o objetivo do trabalho e cada etapa 
dos questionários. Foi pedido aos respondentes que deveriam pensar em toda a 
unidade familiar e não somente na criança, se necessário poderiam solicitar 
assistência em qualquer momento, e caso não se sentissem à vontade em 
responder alguma pergunta, teriam o direito de não fornecer a resposta. Foi 
entregue, lido e assinado por ambas as partes o TCLE.  
Os questionários são do tipo auto aplicação, entretanto, houve necessidade 
em alguns casos de auxílio ou até mesmo da leitura completa do questionário pela 
estudante pesquisadora ao respondente, pois nesses casos o mesmo estava com 
muita dificuldade na leitura e compreensão devido à vários motivos, estes variaram 
desde o tamanho da letra até o baixo nível de escolaridade, o que dificulta o 
entendimento.  O procedimento de aplicação do questionário durou em média 40 
minutos para cada participante.  
 
3.4 Análise dos dados 
Os dados dos questionários foram tabulados e armazenados em planilhas do 
software Microsoft Excel® 2016. As análises estatísticas (descritivas e 
correlacionais) foram realizadas através do Software R® por meio de assessoria 
estatística. É utilizado neste trabalho gráficos e quadros que contêm médias e 
desvio padrão. 
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A correlação, ou coeficiente de correlação, indica a força e a direção do 
relacionamento linear entre duas variáveis aleatórias. No uso estatístico geral, 
correlação se refere à medida da relação entre duas variáveis, embora correlação 
não implique causalidade.  
Este coeficiente, normalmente representado por 𝜌 assume valores entre -1 e 
1, em que: 
(a) 𝜌 = 1 significa uma correlação perfeita positiva entre as duas variáveis;  
(b) 𝜌 = −1 significa uma correlação negativa perfeita entre as duas variáveis 
- Isto é, se uma aumenta, a outra sempre diminui; 
 (c) 𝜌 = 0 significa que as duas variáveis não dependem linearmente uma da 
outra. 
Para interpretação dos valores apresentados neste estudo, foram tomados 
como base para interpretação os seguintes valores de 𝜌:  
0,7 para mais ou para menos indica uma forte correlação;  
0,3 a 0,7 positivo ou negativo indica correlação moderada;  
0 a 0,3 fraca correlação.  
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4. RESULTADOS E DISCUSSÃO 
  
Nesta parte do trabalho, serão apresentados e discutidos os resultados das 
respostas das famílias participantes do estudo que foram obtidos por meio dos 
instrumentos: Questionário de Identificação da Família (QIF), Questionário de 
Avaliação das Necessidades da Família (ANF), Escala de Qualidade de Vida 
Familiar Brasil (QdVF Brasil), Correlações dos resultados dos questionários 
Avaliação das Necessidades da Família (ANF) e Avaliação da Qualidade de Vida 
Familiar Brasil (QdVF Brasil). 
 
4.1. Questionário de Identificação da Família (QIF)  
Os dados de caracterização das famílias participantes são apresentados por 
meio deste questionário, ele é divido em quatro partes.  
A primeira parte tem o objetivo de identificar quem é o respondente da 
pesquisa através de informações gerais. São considerados os resultados de 37 
respondentes nesta primeira parte, não são considerados os 38 respondentes, pois 
1 respondente não respondeu esta parte do questionário. Os respondentes 
identificaram qual é a sua relação com a criança com deficiência na família, a 
maioria correspondendo 81.08% é composta por mães, elas são 30 dos 38 
respondentes, seguidos de 4 pais (10.81%), 3 avós (5.41%) e 1 sem vínculo 
familiar/agregado (2.70%).  
 
Gráfico 1: Identificação do respondente 
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Na questão se o respondente é o cuidador principal da criança, 32 
respondentes ou 86.48% responderam que sim, e 5 que não são o cuidador 
principal. Sobre receber a ajuda de outras pessoas nas atividades do dia a dia com 
a criança, 11 responderam que recebem ajuda do companheiro e 10 que não 
contam com ajuda de ninguém para cuidar da criança. Se além da criança com 
deficiência há algum outro membro na família que necessita da sua ajuda (ex. outro 
membro com deficiência, pessoas idosas), somente 36 familiares responderam 
essa questão, em 28 não há outra pessoa, em 6 famílias há presença de uma 
pessoa e em 2 há mais de uma pessoa. 
 
Gráfico 2: Identificação de outro familiar com deficiência 
 
A maioria dos respondentes são as mães 81.08% e logo elas também estão 
entre os 86.48% que são os cuidadores principais das crianças. Segundo Barros et 
al. (2017) e Silva e Fedosse (2018), há estudos sobre os cuidadores de pessoas 
com deficiência, onde a figura feminina sempre aparece em evidência, ela é a 
principal cuidadora em comparação com outros familiares, isso ocorre devido a 
existência de uma tradição histórica e cultural nas famílias, onde a mulher 
desempenha o papel principal de ser responsável por organizar a vida familiar. Esse 
papel inclui ser responsável por cuidar dos familiares, como seus filhos, da pessoa 
com deficiência e/ou idosos (se houver), e outros. O desempenho constante desse 
papel, pode acarretar em uma sobrecarga à essa mãe, trazendo prejuízos 
emocionais e sociais (BARROS et al., 2017; SILVA; FEDOSSE, 2018). 
          Quanto à idade dos respondentes, 31 anos foi a idade declarada por 5 
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respondentes, as demais idades variam desde 17 anos, o mais jovem e 59 anos o 
mais velho, a média de idade dos respondentes é de 34,62. 
Ainda considerando as 38 famílias respondentes, o resultado do total de 
renda familiar no mês, levando em consideração todas as fontes de renda da família 
(salários, seguro desemprego, pensões, etc.), 47.37% das famílias possuem renda 
de até 1 salário mínimo (R$998,00); seguido por 28.95% com até 2 salários mínimos 
(R$1.996,00); 15.79% entre 2 a 4 salários mínimos (R$1996 a R$3.992); 5.26% 
entre 4 a 10 salários (R$3992 a R$9980); e por fim, 2.63% das famílias possuem 
renda mensal entre 10 a 20 salários mínimos (R$9980 a R$19960).   
Na cidade do Guarujá, o salário médio mensal é de 3.1 salários mínimos 
entre os trabalhadores formais. Considerando domicílios com rendimentos mensais 
de até meio salário mínimo por pessoa, sendo 36% da população nessas condições. 
Em Santos, o valor é um pouco maior, é de 3.3 salários mínimos. Os domicílios o 
rendimento mensal de até meio salário mínimo por pessoa, são cerca de 27.7% da 
população (IBGE, 2017). 
 O rendimento médio mensal em 2015 (PNAD, 2016) de pessoas que 
trabalham com 15 anos ou mais de idade é estimado em R$ 1.853 (correspondente 
a 2 salários mínimos) no país, já no estado de São Paulo a média é um pouco maior, 
R$2.266, e o rendimento médio mensal domiciliar na região Sudeste é de R$ 3.686.  
Pode-se concluir que as famílias participantes do estudo estão abaixo da 
renda mensal nas suas respectivas cidades e na região Sudeste, pois a maioria das 
famílias do estudo 47.37% recebe até 1 salário mínimo por mês, enquanto a média 
salarial no Sudeste, Guarujá e Santos é de quase 3 salários mínimos. Um dos 
motivos para esse baixo rendimento nessas famílias, pode ser relacionado as 
diferenças de papéis exercidas pelos pais da criança, como apontado 
anteriormente, a mãe acaba por ser a cuidadora principal de seu filho, logo deixa de 
trabalhar, por não conseguir conciliar a rotina de cuidados necessária da criança 
com o trabalho, e também, o tempo para o cuidado com o lar e os outros familiares, 
dessa forma não recebe um salário e não contribui para a renda familiar mensal. Já 
a figura paterna, acaba sendo um cuidador secundário da criança, mas é por muitas 
vezes o principal responsável pela renda mensal da família (BARROS et al. 2017; 
SILVA; FEDOSSE, 2018). Ainda de acordo com Barros et al. (2017, p.3631), “(...) 
cuidar de uma criança com incapacidade reduz a possibilidade de se dedicar a 
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trabalhos remunerados, principalmente em tempo integral, podendo levar à 
diminuição da renda familiar, acarretando frustrações e insatisfações”.                         
Considerando os dados sobre o estado civil de pais e mães presentes nas 
38 famílias participantes do estudo, em relação as mães, 16 são solteiras, 12 
casadas, 6 vivem em união estável e 2 são separadas ou desquitadas. Já os pais, 
são 6 solteiros, 12 casados, 6 em união estável e 2 separados judicialmente ou 
desquitados. 
 
Tabela 1: Estado civil dos pais. 
 Solteiro Casado União Estável Separado 
Mãe 16 12 6 2 
Pai 6 12 6 2 
 
As famílias com pais casados ou vivendo em união estável, passam para a 
criança uma sensação de um ambiente mais adequado para o seu crescimento e 
desenvolvimento, além disso, este estado civil pode significar um suporte de apoio 
entre o casal e uma oportunidade de dividir o cuidar da criança (BARROS et al., 
2017; SILVA; FEDOSSE, 2018). 
Nas 38 famílias participantes, a situação de emprego dos pais é descrita 
como: 12 das mães não trabalham, 5 trabalham em tempo integral, 6 estão 
desempregadas, mas fazem trabalhos como free lancer, 6 estão desempregados, 
mas estão em busca de um emprego, 1 mãe é aposentada e 3 trabalham meio 
período. Sobre os pais, 21 deles trabalham em tempo integral, 2 estão 
desempregados, mas em busca de uma oportunidade de emprego, 1 está 
desempregado, mas faz “bico” como free lancer e somente 2 não trabalham e nem 
buscam emprego. 
 
Tabela 2: Situação de emprego dos pais. 
 Trabalha 
Integral 
Trabalha 
meio 
período 
Desempregado, 
busca emprego 
Desempregado,
Free-Lancer 
Aposentado Não 
trabalha 
Mãe  5 3 6 6 1 12 
Pai  21 - 2 1 - 2 
 
Na cidade de Santos, a proporção de pessoas ocupadas em relação à 
população total é de 47.0%, e no Guarujá o número são 17,3% (IBGE, 2017). 
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Considerando a região Sudeste, 58,7% da população com 15 anos ou mais são 
economicamente ativos, e pessoas desocupadas são cerca de 46,0% da população 
regional. Já no Brasil, a disposição por ocupação aparece como 60,6% estão 
empregados, trabalham por conta própria 23,0%, trabalhadores domésticos são 
6,6%, trabalham na produção para o próprio consumo 3,8%, empregadores são 
3,7%, não remunerados 2,2%, e trabalhadores na construção para o próprio uso 
são 1,0% (PNAD, 2016).  
A escolaridade declarada pelos pais das famílias participantes do estudo é a 
seguinte: 6 mães não completaram o ensino fundamental, 3 completaram o ensino 
fundamental, 4 tem o ensino médio incompleto e 18 conseguiram ir até o final do 
ensino médio, 5 possuem graduação no ensino superior e 1 pós-graduação. Sobre 
os pais, 1 não concluiu o ensino fundamental e 1 completou o fundamental, 5 tem o 
ensino médio incompleto, 15 concluíram o ensino médio, 2 tem diploma de ensino 
superior e 1 uma pós-graduação. 
 
Tabela 3: Escolaridade dos pais. 
 
O nível de instrução do brasileiro é considerado a partir dos 25 anos na 
pesquisa do PNAD, as pessoas que possuem o ensino fundamental incompleto são 
31,3%, fundamental completo 9,6, médio incompleto 4,1%, médio completo 26,4%, 
ensino superior incompleto 3,8, e superior completo 15,3% (PNAD, 2016). Foi 
possível identificar que a maior parte dos pais possuem ensino médio completo e 
que há mais mães com ensino fundamental incompleto do que pais, assim os 
resultados do estudo vão ao encontro dos dados mencionados do PNAD. 
Já as crianças com deficiência nas 37 famílias do estudo, o nível de 
escolaridade compreende desde não frequentar uma creche ou pré-escola com 16 
crianças, 1 está na creche, 11 estão matriculadas na pré-escola e 4 estão cursando 
o ensino fundamental. 
 Fundamenta
l Incompleto 
Fundamental 
Completo 
Médio 
Incompleto 
 
Médio 
Completo 
Superior 
Completo 
Pós 
Graduação 
 
Mãe 6 3 4 18 5 1 
Pai 
 
1 1 5 15 2 1 
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Tabela 4: Escolaridade das crianças com deficiência. 
 
Considerando a idades das crianças do estudo de 0 a 6 anos, elas se 
encaixam na rede de ensino desde a creche ao primeiro ano do ensino fundamental. 
Cabe lembrar que de acordo com o Plano Nacional de Educação (BRASIL, 2014), 
a escolaridade obrigatória deve ser iniciada aos 4 anos de idade, com o ingresso na 
pré-escola. Além disso, apesar das atuais normativas (BRASIL, 2008) mencionarem 
que a matrícula de crianças com deficiência deve ser preferencialmente realizada 
em escolas regulares, há a opção de os pais manterem seus filhos em instituições 
especializadas e não em escolas comuns. 
Na parte de identificação da criança com deficiência, foram considerados os 
dados de 38 crianças de 37 famílias, um familiar não respondeu está parte do 
questionário, a média de idade é de 3.89 anos.  
Ao todo são 38 crianças com deficiência e/ou transtorno global do 
desenvolvimento em 37 famílias respondentes do estudo, pois há uma família com 
2 crianças com deficiência. A Tabela 5, apresenta a quantidade de crianças com 
relação aos diagnósticos. 
Tabela 5: Diagnóstico das crianças. 
Diagnóstico Crianças Porcentagem 
Paralisia Cerebral 7 18.42 
Transtorno do Espectro Autista 6 15.79 
Síndrome de Down  3 7.89 
Paralisia Cerebral e Microcefalia  1 2.63 
Paralisia Cerebral e Hidrocefalia 1 2.63 
Paralisia Cerebral e Transtorno do Déficit 
da Coordenação, Retinopatia da 
Prematuridade 
 
1 
 
2.63 
Paralisia Cerebral 1 2.63 
Paralisia Cerebral e 
Baixa Visão, Hemiplegia 
 
1 
 
2.63 
Continua 
 Creche Pré-
Escola 
Ensino 
Fundamental 
Incompleto 
Não Frequenta 
Escola/Creche 
(Sem Inclusão 
Escolar) 
Educação 
Especial 
Criança com 
deficiência 
1 11 4 16 5 
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Diagnóstico Crianças Porcentagem 
Deficiência Intelectual e Deficiência 
Motora 
1 2.63 
Síndrome Down e Baixa Visão, Bronco 
pulmonar* 
1 2.63 
Mielomeningocele 1 2.63 
Hidrocefalia 1 2.63 
Hidrocefalia, baixa visão e hipotônico* 1 2.63 
Malformação congênita e baixa visão 1 2.63 
Malformação congênita e  
Dismorfica* 
 
1 
 
2.63 
Malformação congênita e Miolo. 
Occipital* 
 
1 
 
2.63 
Deficiência auditiva 1 2.63 
TEA e baixa visão 1 2.63 
Deficiências motora 1 2.63 
Deficiência motora e baixa visão 1 2.63 
Deficiência motora e baixa visão, 
traumatismo craniano* 
1  
2.63 
Baixa Visão 1 2.63 
Paralisia obstétrica e baixa visão 1 2.63 
Miopatia central core* 1 2.63 
Concluído 
 
Como 27 famílias que participaram do estudo foram contatadas em um centro 
de reabilitação neurológica, grande parte dos diagnósticos está atrelada a paralisia 
cerebral e outros diagnósticos neurológicos. Alguns diagnósticos como 
Mielomeningocele, Miopatia Central Core, Paralisia obstétrica, Traumatismo 
craniano, Malformação congênita e Miolo. Occipital, são diagnósticos que não estão 
associados há nenhum outro, e também, não constavam entre as opções de 
diagnósticos disponíveis no questionário, portanto o respondente teve que escrever, 
por esse motivo o asterisco em algumas delas no quadro. 
Na questão sobre qual o é tipo de deficiência da criança, os diagnósticos 
mais prevalentes são de Paralisia Cerebral 7 crianças, sendo este 18.42% dos 
diagnósticos, seguido por Transtorno do Espectro Autista – TEA com 6 crianças ou 
15.79%, e 3 crianças com Síndrome de Down, resultando em 7.89%. As demais 
crianças possuem outros diagnósticos, alguns estão associados a esses três 
mencionados. 
A Paralisia Cerebral, afeta crianças durante o desenvolvimento do feto ou 
após o seu nascimento durante o desenvolvimento infantil, gera em uma desordem 
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motora, porque afeta o sistema nervoso central, as lesões decorrentes vão 
depender da localidade e profundidade da lesão no encéfalo, que “(...) pode ser 
acompanhada por distúrbios sensoriais, perceptivos, cognitivos, de comunicação e 
comportamental, por epilepsia e por problemas musculoesqueléticos secundários 
(ROSENBAUM et al., 2007 apud BRASIL, 2014, p. 8).  
O TEA, é classificado como um transtorno global do desenvolvimento ou 
neurodesenvolvimento, ele “(...) prejudica as interações sociais, a comunicação e o 
comportamento. Desde sua descoberta, o TEA tem suscitado inúmeras discussões 
e controvérsias em relação ao seu diagnóstico, causas e consequentemente 
tratamentos adequados” (FERNANDES; SANTOS; MORATO, 2018, p.188).  A 
Síndrome de Down, é uma alteração no cromossomo 21, no Brasil nascem cerca 
de 1 criança com a síndrome para cada 600 a 800 nascimentos, além do atraso no 
desenvolvimento neuropsicomotor, ela pode trazer vários outros problemas de 
saúde (BARROS et al., 2017). 
Ainda sobre os outros comprometimentos na saúde que as crianças 
apresentam, foram citados bronquite por 4 famílias, asma por 1, alergia 1, baixa 
oxigenação no sangue 1, pré-diabético 1. Se a criança também apresenta algum 
tipo de transtorno emocional, foi descrito que há problemas comportamentais em 1 
criança, estresse 1, e nervoso em 2 crianças. Sobre o nível de gravidade da 
deficiência da criança, foi classificada como leve por 21 respondentes; moderada 
por 15; nenhuma família classificou como grave.  
Na Tabela 6, estão os serviços que as crianças frequentam ou utilizam, sendo 
públicos ou particulares.  
Tabela 6: Serviços frequentados pelas crianças. 
Serviços Crianças 
Centro de Reabilitação/Intervenção               29 
Consultas e Exames em Serviços 
Públicos            
20 
Creche ou Escola Regular                  19 
Continua 
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Serviços Crianças 
Consultas e Exames Médicos Particular 15 
Dentista Público                                14 
Dentista Particular                               7 
Acompanhante Terapêutico                  7 
Centros particulares de 
reabilitação/intervenção precoce          
6 
Concluído 
As famílias participantes utilizam muitos serviços públicos já que possuem 
uma renda familiar baixa, logo não podem pagar por serviços particulares contínuos 
para a criança. 
 
4.2 Questionário de Avaliação das Necessidades da Família (ANF) 
Este questionário apresenta o nível de necessidade de apoio em realizar 
atividades do dia-a-dia que são importantes para uma família com um membro com 
deficiência, no caso crianças de 0 a 6 anos. Na Tabela 7, estão o número de famílias 
respondentes de cada item do questionário, a média e o desvio padrão. 
Tabela 7: Número de famílias respondentes de cada item do 
questionário, a média e o desvio padrão (n=38). 
Item N Média Desvio Padrão 
ANF 1 38 2.84 1.33 
ANF 2 38 2.76 1.36 
ANF 3 37 2.92 1.34 
ANF 4 37 2.65 1.03 
ANF 5 38 3.29 1.23 
ANF 6 36 2.89 1.19 
ANF 7 38 2.68 1.42 
ANF 8 38 3.34 1.32 
ANF 9 38 3.05 1.39 
ANF 10 38 2.32 1.42 
Continua 
37 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
  
 
Concluído 
 Nota-se por meio da Tabela 7, que as famílias apresentaram maiores 
necessidades de apoio nos itens 8 (como Contribuir financeiramente para as 
necessidades básicas (por exemplo: alimentação; moradia, vestuário, etc.), 9 
(Conseguir ajuda para os atendimentos que meu(s) filho(s) necessita(m)), 11 
Item    N Média Desvio Padrão 
 
ANF 11 38 3.08 1.19 
ANF 12 36 3.17 1.16 
ANF 13 38 2.68 1.34 
ANF 14 38 3.05 1.41 
ANF 15 38 2.45 1.46 
ANF 16 38 3.24 1.42 
ANF 17 38 2.92 1.23 
ANF 18 37 2.19 1.37 
ANF 19 37 2.81 1.31 
ANF 20 37 2.14 1.21 
ANF 21 37 2.49 1.56 
ANF 22 37 2.84 1.34 
ANF 23 38 2.50 1.22 
ANF 24 38 2.50 1.22 
ANF 25 35 3.57 1.24 
ANF 26 38 3.37 1.22 
ANF 27 38 2.76 1.08 
ANF 28 38 2.92 1.08 
ANF 29 38 3.24 1.24 
ANF 30 38 3.11 1.47 
ANF 31 38 3.03 1.55 
ANF 32 38 2.76 1.38 
ANF 33 38 2.47 1.29 
ANF 34 38 2.95 1.39 
ANF 35 38 2.76 1.32 
ANF 36 38 2.86 1.44 
ANF 37 38 3.61 1.37 
ANF 38 38 3.03 1.46 
ANF 39 38 2.16 1.33 
ANF 40 38 3.68 1.25 
ANF 41 37 2.38 1.50 
ANF 42 36 2.33 1.29 
ANF 43 35 2.63 1.11 
ANF 44 38 3.13 1.34 
ANF 45 38 3.08 1.30 
ANF 46 36 3.22 1.05 
ANF 47 38 2.71 1.25 
ANF 48 38 2.53 1.27 
ANF 49 38 2.87 1.26 
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(Organizar os cuidados médicos quando dois ou mais médicos estiverem 
envolvidos), 12 (Ajudar meu(s) filho(s) a atingir os objetivos do dia-dia), 13 (Ter 
atividades extraescolares  e/ou férias escolares adequadas), 14 (Levar uma vida 
saudável (por exemplo: alimentação, atividade física, controlar o estresse,  realizar 
atividades relaxantes em casa, dormir à noite toda, etc.), 29 (Acompanhar os 
serviços que atendem minha família para garantir a qualidade e a eficácia da ajuda 
(por exemplo: serviços de saúde, educação, assistência social, etc.), 30 (Conseguir 
um emprego ou mantê-lo.), 31 (Deixar o(s) filho(s) aos cuidados de outras pessoas 
(por exemplo: avós, tios, cuidadores contratados, etc.), para que o(s) cuidador(es) 
principal(is) tenha(m) um descanso), 37 (Solicitar ajuda ao governo e, se 
necessário, enfrentar a resposta negativa), 38 (Ter transporte adequado para ir aos 
lugares que minha família precisa (por exemplo: consultas médicas, terapias, 
escola, lazer, etc.), 40 (Planejar o futuro para quando eu não tiver mais condições 
de cuidar dos membros da minha família (por exemplo: em caso de morte, avanço 
da idade (velhice), problemas crônicos de saúde, etc.), 44 (Planejar o futuro para 
quando eu não tiver mais condições de cuidar dos membros da minha família (por 
exemplo: em caso de morte, avanço da idade (velhice), problemas crônicos de 
saúde, etc.), 45 (Ensinar comportamentos adequados.) e 46 (Ensinar habilidades 
de comunicação.). 
 Por outro lado, os itens com menores médias de necessidade de apoio foram 
os itens 18 (Mudar de casa dentro do mesmo bairro, ou para outro bairro ou outra 
cidade), 20 (Compreender as dificuldades dos membros da minha família no âmbito 
das crenças espirituais/ religiosas da família) e 39 (Utilizar tecnologias de 
comunicação (tais como e-mail, Facebook, WhatsApp) para interagir socialmente 
com outras pessoas). 
 Os resultados apontaram que as famílias participantes do estudo apresentam 
demandas em áreas que indicam necessidade de apoio para atividade que 
envolvem ensino e/ou aprendizagem, o acesso e participação de atividades 
externas de lazer e/ou descanso, a obtenção ou gerenciamento  produtos e serviços 
relacionados as demandas básicas e/ou  específicas dos membros da família e ao 
acesso a trabalho, emprego, renda, conforto, transporte, seguros diversos, e 
realizar cuidados em saúde de todos os membros da família.  
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 Necessidades como ter apoio para gozar de tempo para se dedicar aos seus 
interesses e atividades relacionadas à saúde e bem-estar também apresentaram 
médias elevadas de necessidades de apoio.  
 Segundo Nunes e Della Barba (2019), são abundantes na literatura científica 
nacional estudos com famílias de crianças/adolescentes com deficiência que 
apontam variáveis  negativas que envolvem direta ou indiretamente todo o grupo 
familiar, culminando dessa forma  em uma percepção negativa de qualidade de vida 
do cuidador principal, interferência na qualidade da relação conjugal, sobrecarga 
para o papel feminino, dificuldades na obtenção de informações e no acesso a 
serviços de saúde e educação, empobrecimento familiar e dificuldades financeiras 
como resultado do abandono do mercado de trabalho ou um dos cônjuges para se 
dedicar ao cuidado do filho com deficiência. Além de dificuldades com transporte, 
saúde, educação inclusiva e de qualidade, vida social e lazer. 
 A família é um sistema social, inserida na comunidade imediata e em 
sistemas sociais mais amplos, com características de interdependência entre seus 
membros, desta forma uma variável que atingem um membro da família irá afetar 
todos os outros membros (BUSCAGLIA, 2006; FIAMENGHI JR.; MESSA, 2018). 
 Diante disso, profissionais e serviços de atenção à crianças com deficiências 
devem incluir a família como um foco de atenção, e buscar assim, desenvolver 
abordagens que reconheça o importante papel da família para a vida da criança, 
pois toda família com os apoios e recursos necessários pode levar sua criança a 
atingir o máximo desenvolvimento possível (ALLEN; PETR, 1996; FRANCO, 2015). 
 
4.3. Escala de Qualidade de Vida Familiar Brasil (QdVF Brasil) 
Este questionário apresenta o nível de satisfação na qualidade de vida 
familiar de famílias com crianças de 0 a 6 anos. Ele possui 25 itens, o respondente 
tem que classificar o nível de satisfação em determinada ação familiar, que vai 
desde muito insatisfeito até muito satisfeito, a pontuação de cada questão é de 1 a 
5 pontos.  
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A pontuação 1 e 2 representa insatisfação, que resulta em baixa qualidade 
de vida, pontuação 3 uma média qualidade de vida, e 4 a 5 pontos representa muito 
satisfeito ou alta qualidade de vida familiar. A pontuação final total do respondente 
pode variar de 25 a 52 pontos, representando uma baixa qualidade, de 53 a 80 
média qualidade, e 81 a 125 pontos no total que significa uma alta qualidade de vida 
familiar. A Tabela 8, apresenta as respostas do QdVF Brasil das 38 famílias 
participantes do estudo. 
Tabela 8: Famílias, pontuação total e classificação da QdVF  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Continua 
 
Família 
Participante 
Pontuação total 
QdVF Brasil 
Classificação da 
Qualidade de 
vida familiar 
 
Família 1 85 
 
Alta 
Família 2 
53 
Média 
Família 3 
39 
Baixa 
Família 4 
97 
Alta 
Família 5 
101 
Alta 
Família 6 
88 
Alta 
Família 7 
102 
Alta 
Família 8 
73 
Média 
Família 9 
98 
Alta 
Família 10 
86 
Alta 
Família 11 
80 
Média 
Família 12 
73 
Média 
Família 13 
87 
Alta 
Família 14 
80 
Média 
Família 15 
83 
Alta 
Família 16 
105 
Alta 
Família 17 
96 
Alta 
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Concluído 
Os 38 respondentes representam as famílias, já que ao responder o 
questionário, foi pedido para que considerassem toda família e não somente ele ou 
a criança com deficiência, alguns itens ficaram sem resposta. Na Tabela 8, pode-se 
observar que uma família, apontada como 3, obteve a pontuação total de 39, o que 
Família  
Participante Pontuação total 
QdVF Brasil 
Classificação da 
Qualidade de 
vida familiar 
Família 18 
105 
Alta 
Família 19 
82 
Alta 
Família 20 
75 
Média 
Família 21 
84 
Alta 
Família 22 
80 
Média 
Família 23 
95 
Alta 
Família 24 
110 
Alta 
Família 25 
100 
Alta 
 
Família 26 
95 
Alta 
Família 27 
94 
Alta 
Família 28 
91 
Alta 
Família 29 
66 
Média 
Família 30 
78 
Média 
Família 31 
103 
Alta 
Família 32 
63 
Média 
Família 33 
92 
Alta 
Família 34 
72 
Média 
Família 35 
89 
Alta 
Família 36 
113 
Alta 
Família 37 
90 
Alta 
Família 38 
67 
Média 
 
Média total 86 
 
Alta 
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significa um nível alto de insatisfação e este resulta em baixa qualidade de vida 
familiar.  
Outras 12 famílias tiveram pontuação total entre 53 e 80, estando 
classificadas em um nível intermediário de satisfação e consequentemente uma 
qualidade de vida familiar média. As outras 25 famílias restantes, pontuaram entre 
80 a 113 pontos no total, sendo que a pontuação máxima é de 125 no QdVF, assim 
estas famílias ficaram classificadas com alto nível de satisfação e alta qualidade de 
vida familiar.  
A média geral de pontos das famílias no QdVF foi de 86 pontos, logo conclui-
se que a maior parte das famílias apresentaram uma boa qualidade de vida familiar. 
Na Tabela 9, estão o número de famílias respondentes de cada uma das 25 
questões do QdVF Brasil, a média de cada uma e o desvio padrão correspondente. 
Tabela 9: Média de cada item, número de famílias respondentes por 
item, média e o desvio padrão (n=38). 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Item Número Média Desvio Padrão 
QdVF 1 38 4.05 1.18 
QdVF 2 38 3.71 1.25 
QdVF 3 38 3.05 1.25 
QdVF 4 38 3.32 1.25 
QdVF 5 38 3.50 1.06 
QdVF 6 38 3.03 1.24 
QdVF 7 38 3.42 1.22 
QdVF 8 38 4.00 0.87 
QdVF 9 38 3.11 1.09 
QdVF 10 38 3.42 1.22 
QdVF 11 37 3.73 1.12 
QdVF 12 38 4.21 0.62 
QdVF 13 38 3.05 1.21 
QdVF 14 38 3.97 0.88 
QdVF 15 38 3.34 1.19 
QdVF 16 38 3.16 1.13 
QdVF 17 38 3.61 0.89 
QdVF 18 37 3.57 0.96 
QdVF 19 37 3.32 1.08 
QdVF 20 37 3.11 1.22 
QdVF 21 35 2.91 1.36 
QdVF 22 37 3.41 1.07 
QdVF 23 36 3.72 0.78 
QdVF 24 37 3.54 1.02 
QdVF 25 38 3.76 0.85 
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Os itens que apresentaram uma maior satisfação apontadas pelas 38 
famílias, são identificadas com as maiores médias, ou seja, elas apresentaram um 
nível de percepção de qualidade de vida satisfatória entre as famílias, consideramos 
para a discussão as médias a partir de 3,76 a 4.21. São os itens 1 (Os membros da 
família gostam de passar tempo juntos), 8 (Os membros da minha família ensinam 
os filhos a se relacionarem bem com as outras pessoas), 12 (Os membros da minha 
família demonstram que eles se amam e cuidam uns dos outros), 14 (Os adultos na 
nossa família ensinam seus filhos a tomarem boas decisões), 25 (Minha família tem 
um bom relacionamento com os prestadores de serviços que trabalham e prestam 
apoio ao parente com deficiência). 
Esses itens foram apontados com um alto nível de satisfação, abordam 
temas sobre o bom relacionamento, bons sentimentos e educação entre os 
membros da família, além de ter bom relacionamento com pessoas fora do círculo 
familiar como os prestadores de serviço. A QdVF compreende em “(...) senso 
dinâmico de bem-estar familiar, definido de forma subjetiva e coletiva por todos os 
membros da família, em que precisa interagir em um nível individual e familiar” 
(ZUMA, 2010, p.10 apud SILVA, FEDOSSE 2018, p.359).   
A família de número 36, foi a que obteve a maior pontuação, 113 de 125 
pontos, o respondente foi o pai de 28 anos, ele não é o cuidador principal da criança 
e não há outro membro familiar com deficiência. A família é composta por 3 
membros, o pai, a criança e avô(ó). A criança tem 4 anos e diagnóstico de PC 
moderado e frequenta serviço de reabilitação/intervenção. 
Os itens que tiveram uma média mais baixa, apresentam uma percepção de 
qualidade de vida insatisfatória, as médias consideradas são entre 2.91 a 3.16. São 
os itens 3 ( Minha família tem o apoio que precisamos para aliviar o estresse), 6 (Os 
membros da minha família têm transporte para onde precisam), 9 (Os membros da 
minha família têm algum tempo para se dedicarem aos nossos próprios interesses, 
além da pessoa com deficiência), 13 (Minha família tem ajuda externa para cuidar 
de necessidades especiais de todos os seus membros), 16 (Minha família tem como 
lidar com as nossas despesas), 20 (Minha família consegue assistência dentária 
quando necessário), 21 (Minha família se sente segura em casa, no trabalho, na 
escola, e na nossa vizinhança). 
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Os itens apontados como insatisfação pelas famílias, apresentam que há 
necessidade de apoio para realizar diversas atividades necessárias no cotidiano de 
qualquer família, e que é ainda mais necessária em uma família de criança com 
deficiência. Além disso, também, aparecem questões socioeconômicas, como as 
despesas, assistência à saúde dentária e também a falta de segurança de modo 
geral. 
Observa-se que essas questões podem estar relacionadas a uma possível 
má gestão e efetividade das políticas públicas voltadas para a população. Segundo 
Santos et al. (2017), o Brasil em sua Constituição Federal de 1988, tem um artigo 
específico voltado para a qualidade de vida da população, onde atribui o dever de 
promover o acesso a população à formas que os levem a ter uma boa qualidade de 
vida, e para isso "(...) devem ser aplicadas ações suplementares de nutrição, 
habitação, educação, saúde, reforço de renda familiar e outros programas 
relevantes e de interesse social" (BRASIL, 1988 apud SANTOS et al., 2017, p.42). 
Além disso, as pessoas com deficiência (PCD), já mencionado anteriormente, 
possuem várias políticas públicas especificas que visam a sua inclusão, direitos na 
sociedade e subsequentemente uma boa qualidade de vida, “(...) não se observam 
ainda transformações significativas no cotidiano desse segmento na mesma 
proporção e intensidade. Contudo, existem estudos desenvolvidos sobre a 
qualidade de vida das PCDs no Brasil, o que revela uma preocupação com esse 
segmento populacional” (SANTOS et al., 2017, p.42). Logo, aparece a importância 
em entender como está a qualidade de vida da pessoa com deficiência e de sua 
família, também. As famílias com crianças isso é extremamente importante, já que 
o seu desenvolvimento está ocorrendo principalmente nessa faixa etária de 0 a 6 
anos, e as famílias “(...) são os prestadores de cuidados primários e o maior suporte 
da criança/filho, o que afeta o comportamento e o estilo de vida da mesma” (BROW 
et al., 2006 apud SANTOS et al., 2017, p. 47). 
Ao observar a Tabela 8, a família 3 obteve a menor pontuação, um total de 
39 de 125 pontos, demonstrando um nível muito baixo de satisfação na qualidade 
de vida familiar. As respostas desta família representam bem as questões 
apontadas com as menores médias. O respondente desta família foi a mãe, ela tem 
43 anos, é cuidadora principal da criança que tem 5 anos e diagnóstico de TEA leve, 
ela utiliza serviços de saúde públicos de reabilitação ou estimulação precoce. A 
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criança frequenta a escola regular, a mãe não recebe ajuda de outras pessoas para 
cuidar do filho e além dele, há mais uma pessoa na família que necessita de 
cuidados. A família é composta por 6 membros, mãe, pai, avô, irmãos e a criança 
com deficiência. Ela escreveu na parte do questionário que identifica o apoio 
qualitativo que “A parte econômica, é a mais importante, por ter que estar aos 
cuidados da criança, 100%, a mãe, ou um familiar responsável, com isso, ficando 
difícil o trabalho remunerado”. Na parte em que o respondente pode acrescentar 
informações adicionais sobre a família, diz que “A maior dificuldade hoje, para o 
tratamento do autista, é profissionais habilitados e que entendam a diversidade e 
individualidade de cada autista, suporte do governo, já que pelo governo, não 
encontramos nada que auxilie a família, que tem um integrante autista”. Pela fala 
da família e suas respostas entende-se o motivo da insatisfação, pois:   
(...) as famílias experimentam a qualidade de vida quando 
eles a) lutam e conseguem fazer o que querem, b) estão 
satisfeitos com o que alcançaram e c) sentem-se capacitados 
para viver a vida que desejam; esses três aspectos, então, 
são revelados como componentes críticos da qualidade de 
vida. Assim, a qualidade de vida não pode ser simplesmente 
equacionada em termos de “estado de saúde”, “estilo de vida”, 
“satisfação de vida”, “estado mental”, ou “bem-estar”. Mais 
exatamente, é um conceito multidimensional (...). (BROWN E 
BROWN, 2004 apud SILVA, FEDOSSE, 2018, p.359). 
 
Esse conceito compreende a todos os integrantes, e esta família não está 
conseguido vivenciar e experimentar uma boa qualidade de vida, devido aos 
inúmeros aspectos já mencionados, como a mãe ser sobrecarregada por 
desempenhar o papel da cuidadora principal da criança, e por esse motivo está sem 
emprego, o que diminui a renda familiar mensal. Ainda há uma falta de apoio à 
família para lidar e compreender as necessidades que o diagnóstico de uma criança 
com TEA traz, mas há de considerar também que não existe uma qualidade de vida 
padrão, “(...) mas sim um conceito que varia de acordo com cada família e 
dependendo da experiência de cada um de seus membros” (GINÉ, et al. 2010 apud 
SILVA, FEDOSSE, 2018, p.364). 
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4.4 Correlações dos resultados dos questionários Avaliação das 
Necessidades da Família (ANF) e Qualidade de Vida Familiar Brasil (QdVF 
Brasil) 
Foi realizado um estudo em que foi possível correlacionar os itens de ambos 
instrumentos o Avaliação das Necessidades da Família (ANF) e o Escala de 
Qualidade de Vida Familiar (QdVF Brasil), pois entende-se que as necessidades de 
apoio apresentadas pela família afetarão diretamente na qualidade de vida familiar. 
De acordo com Santos  et al., (2017), o termo qualidade de vida é muito amplo, ele 
engloba desde a subjetividade do sujeito até os seus invasores sociais e ecológicos, 
e cita que "(...) a qualidade de vida apresenta o grau de satisfação que a pessoa 
vivência em seu entorno em relação às suas necessidades" (GINÉ, 2004 apud 
SANTOS et al., 2017, p.47), e para Silva e Fedosse (2018), as necessidades das 
famílias vão de aspectos materiais, emocionais e também de informações. Sendo 
assim, foi utilizado os resultados das 38 famílias participantes do estudo em ambos 
instrumentos para obter as correlações entre eles. 
No apêndice A, estão os itens e suas correlações, na coluna horizontal estão 
os itens de 1 a 25 correspondentes ao QdVF Brasil e na coluna vertical estão os 
itens de 1 a 45 da ANF.  
Os valores apresentados foram tomados como base para interpretação de ρ-
valor, são entendidos da seguinte forma, a maioria tem o valor 0 ou pouco mais de 
0,3 indicando que há uma fraca correlação entre si. Os poucos valores superiores 
a 0,3 vão até 0,53, indicam que foram encontradas 38 correlações moderadas. Não 
houve nenhuma correlação forte, que seria indiada pelos valores de a partir de 0,7 
para mais ou para menos. 
No apêndice A, por exemplo, os itens 2 da Avaliação das Necessidades da 
Família se correlaciona com 1 da Escala de Qualidade de Vida Familiar Brasil: 
ANF 2 - Participar de atividades de lazer (por exemplo: cinema, shows, 
natação, futebol, ida a parques, etc.); 
QdVF 1 - Os membros da família gostam de passar tempo juntos. 
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Elas apresentam o valor negativo de – 0,47 de correlação e dentro do 
parâmetro considerado moderado, pois as famílias possuem necessidade em ter 
um tempo para participar de atividades de lazer juntos, logo a sua qualidade de vida 
nessa área será insatisfatória, porque por mais que eles gostem de passar tempo 
juntos em atividades de lazer, por exemplo, não conseguem devido à falta de apoio 
familiar e que gera dificuldades que os impedem de ter esse tempo. 
O gráfico 3, apresenta os resultados das correlações entre ANF e QdVF 
presentes no apêndice A. 
Gráfico 3: Resultados das Correlações entre ANF e QdVF Brasil. 
 
Pode-se dizer ao observar o gráfico 3, por exemplo, que há uma forte 
correlação entre os itens:  
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ANF 23: Estabelecer fortes laços emocionais entre os membros da família 
(por exemplo: entender com clareza os pontos fortes e as necessidades de cada 
membro; conversar sobre sentimentos, opiniões e metas; promover a autoestima e 
enfrentar os desafios próprios de cada membro, etc.);  
QdVF 3: Minha família tem o apoio que precisamos para aliviar o estresse;  
Conclui-se que quando a família apresenta necessidade de apoio para falar 
e abordar os sentimentos, ela vai ter uma insatisfação na qualidade de vida, pois 
não consegue ter meios efetivos para conseguir aliviar o estresse e momentos de 
tensão vividos em seu cotidiano. 
Ou seja, no geral quanto maiores são as necessidades de apoio de uma 
família a sua satisfação de qualidade de vida irá ser menor, e quanto menor for a 
necessidade maior será a qualidade de vida, confirmando o que a literatura 
especializada na área tem apontado (CHIU; TURNBULL; SUMMERS; apud 
BAQUÉS, 2017).
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5. CONSIDERAÇÕES FINAIS 
 
Este trabalho é o desenvolvimento de uma iniciação científica, parte do 
estudo de tradução e validação do ANF, que teve como objetivo a intenção de 
identificar, avaliar e descrever quais são as necessidades de famílias de crianças 
com deficiência, e como elas podem afetar na qualidade de vida de famílias com 
crianças de 0 a 6 anos na região. Ainda não há um estudo sobre o tema, pois o ANF 
é um instrumento que até o momento não é utilizado no país por serviços e 
profissionais.  
Algumas limitações foram encontradas para a realização deste trabalho, 
como a demora em obter a adesão das instituições participantes e para concluir a 
coleta com o número de participantes pretendidos para esse trabalho, que era de 
40 e só foi conseguido 38, o que impossibilitou efetuar uma comparação mais 
concreta com achados na literatura. Porém, uma das limitações, é também um dos 
motivos para a realização deste estudo, pois não há literatura brasileira sobre as 
necessidades da família, os estudos encontrados focam apenas nas necessidades 
da criança e desconsideram a sua família. Sobre a qualidade de vida familiar, há 
alguns estudos recentes, mas são poucos om foco na família a maioria é sobre a 
pessoa com deficiência, visto que é um tema muito importante a ser pensado, 
abordado e discutido.  
Em grande parte das famílias participantes, os fatores socioeconômicos e 
outros como: ensino e/ou aprendizagem, ter acesso e participação de atividades 
externas de lazer e/ou descanso, e acesso também a trabalho, emprego, conforto, 
transporte, e serviços diversos, são determinantes e levam a uma percepção de 
insatisfação na qualidade de vida. A maioria das famílias, possuem uma renda 
familiar mensal baixa, que traz frustrações e pode afetar emocionalmente, 
repercutindo em todos os membros familiares e não somente no pai e mãe, e são 
fatores limitantes também ao tratamento e entendimento do diagnóstico do filho.  
Cita-se também, a impossibilidade de quantificar o número de famílias que 
apresentaram baixa, média ou alta necessidades de apoio. Isso porquê o 
instrumento está em processo de validação. Para estudos futuros, pretende-se 
analisar os dados de acordo com os escores obtidos por cada família (assim que o 
processo de validação da escala ANF for concluído), e explorar os resultados totais 
e por dimensões da escala. Pretende-se ainda comparar os resultados obtidos em 
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outros estudos que também foram centros coparticipantes do estudo de Nunes e 
Della Barba, bem como os estudos internacionais que utilizam a escala ANF 
(FNA/ANF). 
Com a validação do instrumento do ANF aliado ao QdVF, abrem-se 
possiblidades de novas pesquisas nessa área e assim os serviços, sejam eles de 
educação, saúde ou assistência social, presentes no cotidiano da criança, 
compreendam que há necessidade de incluir a família de uma forma mais eficaz no 
atendimento/tratamento da criança, além de ser um meio de levantar informações 
sobre as necessidades do grupo familiar, assim podendo auxiliar programas e 
políticas públicas com o objetivo de promover uma melhor qualidade de vida 
familiar. 
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APÊNDICE A - Correlações entre ANF e QdVF Brasil. 
 
 
QVF 
1 
QVF 
2 
QVF 
3 
QVF 
4 
QVF 
5 
QVF 
6 
QVF 
7 
QVF 
8 
QVF 
9 
QVF 
10 
QVF 
11 
QVF 
12 
QVF 
13 
QVF 
14 
QVF 
15 
QVF 
16 
QVF 
17 
QVF 
18 
QVF 
19 
QVF 
20 
QVF 
21 
QVF 
22 
QVF 
23 
QVF 
24 
QVF 
25 
ANF1 0,00 0,00 0,00 -0,49 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 
ANF2 -0,47 -0,41 0,00 0,00 -0,38 0,00 0,00 -0,39 0,00 0,00 0,00 -0,53 -0,34 -0,42 0,00 0,00 -0,38 0,00 -0,40 0,00 0,00 -0,38 -0,44 -0,36 -0,43 
ANF3 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 
ANF4 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 -0,36 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 
ANF5 0,00 0,00 0,00 0,00 -0,34 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 -0,34 -0,36 0,00 0,00 
ANF6 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 -0,41 0,00 -0,35 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 -0,40 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 
ANF7 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 
ANF8 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,43 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 
ANF9 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 -0,45 -0,39 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 -0,33 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 
ANF10 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 -0,34 0,35 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 
ANF11 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,41 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 
ANF12 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 
ANF13 -0,33 -0,47 -0,37 0,00 0,00 0,00 -0,36 -0,34 0,00 -0,48 -0,50 -0,43 0,00 -0,40 0,00 0,00 0,00 -0,39 -0,32 -0,34 0,00 0,00 0,00 -0,35 0,00 
ANF14 0,00 0,00 0,00 0,00 -0,32 0,00 -0,34 0,00 0,00 -0,43 -0,42 0,00 -0,38 -0,37 0,00 0,00 0,00 0,00 -0,52 0,00 0,00 -0,44 -0,39 -0,32 0,00 
ANF15 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 -0,41 -0,41 -0,47 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 -0,32 -0,43 0,00 0,39 0,00 -0,39 0,00 0,00 
ANF16 0,00 0,00 0,00 0,00 -0,38 -0,37 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 
ANF17 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 -0,34 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 -0,39 0,00 0,00 -0,35 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 
ANF18 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,32 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 -0,34 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 
ANF19 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 -0,41 0,00 0,00 0,00 0,00 -0,37 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 -0,41 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 
ANF20 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 
ANF21 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 -0,39 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 
ANF22 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 
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QVF 
23 
QVF 
24 
QVF 
25 
ANF23 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 -0,43 -0,34 -0,35 0,00 0,00 0,00 0,00 -0,34 
ANF24 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 -0,33 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 
ANF25 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 -0,44 0,00 0,00 0,00 
ANF26 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 -0,34 0,00 -0,37 0,00 0,00 0,00 
ANF27 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 
ANF28 0,00 -0,34 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 -0,40 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 
ANF29 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 -0,43 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 -0,40 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 
ANF30 0,00 0,00 0,00 -0,41 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 
ANF31 0,00 0,00 0,00 -0,48 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 
ANF32 0,00 0,00 -0,33 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 
ANF33 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 
ANF34 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 
ANF35 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 -0,35 0,00 -0,35 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 -0,39 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 
ANF36 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 -0,34 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 
ANF37 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 
ANF38 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,34 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 
ANF39 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,41 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,51 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 
ANF40 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 -0,33 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 
ANF41 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 
ANF42 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 -0,37 0,00 0,00 0,00 0,00 -0,34 0,00 0,00 0,00 0,00 
ANF43 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 
ANF44 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,34 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 
ANF45 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 
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ANF46 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 
ANF47 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 
ANF48 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 -0,41 0,00 -0,45 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 -0,39 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 
ANF49 0,00 0,00 0,00 -0,33 0,00 0,00 0,00 -0,34 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 
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ANEXO A - Parecer Comitê de Ética em Pesquisa (CEP) 
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ANEXO B - Avaliação das Necessidades da Família (ANF)  
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ANEXO C - Escala de Qualidade de Vida Familiar Brasil (QdVF Brasil)  
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ANEXO D - Questionário de Identificação da Família (QIF)  
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ANEXO E - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)  
 
 
 
UNIVERSIDADE FEDERAL DE SÃO PAULO - CAMPUS BAIXADA SANTISTA 
 
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) 
 
Título do Projeto: Necessidades de apoio e Qualidade de vida de famílias brasileiras de 
crianças de 0 a 6 anos com necessidades especiais 
 
Pesquisadores responsáveis: Profa. Dra. Carla Cilene Baptista da Silva 
Profa. Dra. Andrea P. Saigh Jurdi  
 
Trata-se de um estudo sobre as necessidades de apoio e qualidade de vida familiar. Essa 
pesquisa tem por objetivo identificar as necessidades gerais e prioritárias de apoio e avaliar 
a qualidade de vida de famílias brasileiras que possuem crianças e/ou adolescentes com 
necessidades especiais. A sua participação nessa pesquisa consiste no preenchimento de 
questionários. O estudo não envolve riscos, mas caso você se sinta desconfortável durante a 
participação, poderá desistir em qualquer momento, sem qualquer dano ou prejuízo. Não há 
despesas, compensações ou benefícios diretos pela participação, que deve ser livre e 
voluntária, e nenhum tratamento específico será oferecido neste estudo. Em qualquer etapa 
da pesquisa, você terá acesso ao profissional responsável pela pesquisa na c idade de 
Santos para esclarecimento de eventuais dúvidas. A orientadora desta pesquisa é a Profa. 
Dra. Carla Cilene Baptista da Silva que pode ser encontrada no endereço Rua Silva Jardim, 
136. Vila Mathias – Santos – SP. Telefone: (13) 3229 0131. 
Se você tiver alguma consideração ou dúvida sobre a ética da pesquisa, entre em contato com 
o Comitê de Ética em Pesquisa (CEP) – Rua Francisco de Castro nº 55, Vila Clementino, 
CEP 04020-050, (11) 5539 7162 e 5571 1062,– e-mail:cep@unifesp.edu.br 
 
Eu,____________________________________________________________ entendo que, 
qualquer informação obtida sobre mim, será confidencial. Eu também entendo que meus 
registros de pesquisa estão disponíveis para revisão dos pesquisadores. Esclareceram-me que 
minha identidade não será revelada em nenhuma publicação desta pesquisa; por conseguinte, 
consinto na publicação para propósitos científicos. Eu entendo que estou livre para recusar 
minha participação neste estudo ou para desistir a qualquer momento e que a minha decisão 
não afetará adversamente meu trabalho ou causará perda de benefícios para os quais eu 
poderei ser indicado. Eu certifico que li ou foi-me lido o texto de consentimento e entendi 
seu conteúdo. Uma via deste formulário ser-me-á fornecida. Minha assinatura demonstra que 
concordei livremente em participar deste estudo. Li e fui esclarecido(a) que em qualquer 
etapa do estudo, terei acesso ao profissional responsável pela pesquisa para esclarecimento 
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de eventuais dúvidas. A participação na pesquisa é voluntária, não acarreta nenhum gasto. 
Também não há compensação financeira relacionada à participação.  
 
Assinatura do participante da pesquisa: 
                                
__________________________________________________                            
                                                                                 Data: ___________________ 
 
 
Eu, _____________________________________________________, certifico que 
expliquei a(o) Sr.(a) 
________________________________________________________________, acima, a 
natureza, propósito e benefícios associados à sua participação nesta pesquisa e que respondi 
todas as questões que me foram feitas. Declaro que obtive de forma apropriada e voluntária 
o Consentimento Livre e Esclarecido deste participante. 
 
               Assinatura do Pesquisador Responsável  
 
                                __________________________________________________ 
  
                                                                                       Local: _________________ 
 
                                                                                      Data: __________________ 
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